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ABSTRACT
Ethical issues in the clinical records of a group 
of terminal patients admitted into a third level 
hospital. Lacks and improvements
Background: Terminal patients and their relatives 
must know their real situation, and be treated according 
to the principle of autonomy, to establish therapeutic ob-
jectives adapted each one, according to their needs and 
decisions. The objective of this study is to identify the 
sufficient existence of records in the Medical Histories of 
terminal patients, which indicate their situation, such as 
the information given to the patients, or the LET, No-RCP 
or Z.51.5 codes, and the statistical relation they have with 
the sociodemographic and clinical variables.
Methods: Cross-sectional study in a third-level hospi-
tal, with patients admitted between January and December 
2017, who died with terminal illness criteria. Data were co-
llected from the medical records, and, fundamentally, from 
the nursing clinical notes. The statistical analysis was per-
formed with the SPSS program, version 22.  
Results: Participants were 140 people, 54.3% men, 
of 78.51 (SD=13.5) of middle age. People up to 70 years 
of age received less information (Odds ratio (OR): 0.077, 
95% Confidence interval (CI): 0.015-0.390) and lower 
sedation (OR: 0.366, 95% CI: 0.149-0.899). Proceeding 
from city reduced the probability of receiving informa-
tion (OR: 0.202; IC95%: 0.058-0.705). Presenting dysp-
nea reduced LTE (OR: 0.44, 95% CI: 0.20-093), No CPR 
(0.29, 95% CI: 0.12-0.68) and sedation (OR: 0.27; 95% 
CI: 0.12-060). Fatigue increased the probability of being 
Non-CPR (OR: 2.77, 95% CI: 1.166-6.627) and of recei-
ving sedation (OR: 2.6, 95% CI: 1.065-6.331).
Conclusions: Efforts to empower the patient in the 
decision of their process and the management of the infor-
mation of their diagnosis and prognosis are still lacking. A 
greater and better clinical records facilitates knowing how 
actions are developed, allowing to identify and implement 
ethical and responsible interventions.
Key words: Palliative Care, Chronic disease, Deci-
sion making, Bioethics, Personal Autonomy, Advance di-
rectives. 
RESUMEN
Fundamentos: Los/las pacientes en estado terminal 
y sus familiares deben conocer su situación y ser tratados 
según el principio de autonomía, para establecer así ob-
jetivos terapéuticos adaptados a cada uno/a de acuerdo a 
sus necesidades y decisiones. El objetivo de este estudio 
fue identificar la existencia de registros en las historias 
clínicas de pacientes terminales que señalen su situación, 
como la información ofrecida, los códigos de limitación 
del esfuerzo terapéutico (LET), la no reanimación cardio-
pulmonar (No-RCP) o Z.51.5, y la relación con las varia-
bles sociodemográficas y clínicas.
Métodos: Se realizó un estudio descriptivo transver-
sal en un hospital de tercer nivel, con pacientes ingresa-
dos entre enero y diciembre de 2017, que fallecieron con 
criterios de enfermedad terminal. Se recogieron los datos 
de las historias clínicas y, fundamentalmente, de las notas 
clínicas de enfermería. El análisis estadístico se realizó 
con el programa SPSS, versión 22. 
Resultados: Participaron 140 personas, 54,3% de 
hombres, de 78,51 años (Desviación estándar -DS-=13,5) 
de edad media. Las personas menores de 70 años reci-
bieron menos información (Odds Ratio -OR-: 0,077; 
Intervalo de Confianza -IC- 95%: 0,015-0,390) y menor 
sedación (OR: 0,366; IC 95%: 0,149-0,899). Proceder de 
ciudad redujo la probabilidad de recibir información (OR: 
0,202; IC 95%: 0,058-0,705). Presentar disnea redujo la 
LET (OR: 0,44; IC 95%: 0,20-093), el No RCP (0,29; IC 
95%: 0,12-0,68) y la sedación (OR:0,27; IC 95%: 0,12-
060). La fatiga aumentó la probabilidad de ser No RCP 
(OR: 2,77; IC 95%: 1,163-6,627) y de recibir sedación 
(OR:2,6; IC 95%: 1,065-6,331).
Conclusiones: Los esfuerzos por empoderar al pa-
ciente en la toma de decisiones son todavía escasos. Un 
mayor y mejor registro facilita conocer cómo se desarro-
llan las actuaciones, permitiendo identificar y poner en 
marcha intervenciones éticas y responsables. 
Palabras clave: Cuidados paliativos, Enfermedad 
crónica, Toma de decisiones, Bioética, Autonomía perso-
nal, Voluntades anticipadas.
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INTRODUCCIÓN
Los cuidados paliativos (CP), entendidos 
como el cuidado total y activo de las personas 
cuyas enfermedades no responden al tratamiento 
curativo(1), tienen como objetivo la consecución 
de la mejor calidad de vida para ellas y sus fami-
lias(1,2). Las situaciones de enfermedad avanzada 
condicionan una mayor necesidad de cuidado-
res/as, formales o informales, como son la fami-
lia, amigos, vecinos o sujetos de confianza(3). 
En los CP tiene cabida cualquier enfermedad 
crónica progresiva con un pronóstico de vida li-
mitado, situación fundamental a tener en cuenta 
ya que en España el 75% de la población muere 
por enfermedades crónicas y, aproximadamen-
te, el 80% de la población envejecida presenta 
una enfermedad crónica, y el 50% dos(3,4).
El concepto de CP se relaciona con el de “en-
fermedad terminal”, en el que se limita la es-
peranza de vida a un pronóstico inferior a seis 
meses, pero en la práctica esta temporalidad es 
complicada de predecir(2,5). Durante los últimos 
días de vida suelen aparecen los síntomas re-
fractarios, cuyo control escapa al manejo me-
diante tratamientos convencionales, por lo que 
acaba siendo necesaria la sedación para miti-
garlos(6). El término “sedación terminal” fue in-
troducido por Enck en 1991(7) y, desde su acu-
ñamiento, este vocablo ha generado polémica 
por su errónea equiparación a la eutanasia(7,8). 
Diferentes autores afirman en este sentido que 
la eutanasia desea producir la muerte, y la seda-
ción aliviar(7,8,9). 
La sedación paliativa o terminal está muy 
en relación con el registro en la historia clíni-
ca (HC) de términos de uso común en la ter-
minología, como limitación del esfuerzo tera-
péutico (LET), no reanimación cardiopulmonar 
(No-RCP) o el código Z.51.5. LET indica re-
tirar, o no iniciar, medidas terapéuticas debido 
a que son inútiles, ya que tan solo consiguen 
prolongar la vida biológica sin posibilidad de 
una recuperación con una calidad de vida mí-
nima(9,10). Las medidas No-RCP señalan la no 
reanimación cardiopulmonar en caso de parada 
cardíaca. El código Z.51.5 aparece en la décima 
Clasificación Internacional de Enfermedades 
(CIE-10) para identificar a los pacientes en si-
tuación de CP(11). Estos términos ayudan en la 
clasificación de una persona como paciente ter-
minal y en la determinación de los objetivos te-
rapéuticos por parte del equipo sanitario. 
Uno de los tratamientos que crea más contro-
versia, por su finalidad, son las transfusiones en 
pacientes terminales. Se ha documentado que, 
aproximadamente, el 15% de los pacientes onco-
lógicos anémicos son tratados con transfusiones 
de hematíes que aumentan las cifras de hemog-
lobina (Hb) en 1g/dl por cada unidad transfundi-
da(12). Se estima que los beneficios de la terapia 
transfusional se mantienen pocos días, ya que 
los/as pacientes acaban falleciendo aproximada-
mente 49 días después de la terapia(13). 
Todos/as los/as pacientes deben poder tomar 
decisiones sobre su proceso de salud/enfermedad 
de forma libre, y la única manera para hacerlo 
es conocer su verdadera situación(14). La Ley 
41/2002 de autonomía del paciente y derechos 
y obligaciones en materia de información 
clínica(15) señala que la titularidad del derecho a 
la información es del/la paciente, por lo que solo 
se informará a las personas vinculadas en caso de 
que ESTE/A lo permita. Aunque existen ciertas 
limitaciones dependiendo de su estado físico o 
psíquico, o que esta decisión pudiera perjudicar 
gravemente su salud, queda así garantizada la 
decisión de la persona sobre su proceso. La citada 
ley inició el camino hacia la normativización de 
las directrices o voluntades anticipadas(10). En 
Aragón, las regula la Ley 6/2002 de 15 de abril de 
Salud de Aragón(16). Las voluntades anticipadas 
son un documento en el que una persona, con 
capacidad legal suficiente (siendo mayor de edad, 
menor emancipado o menor aragonés mayor de 
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catorce años) puede manifestar las instrucciones 
previas que, ante circunstancias clínicas que 
le impidieran manifestar su voluntad, deberá 
respetar el personal sanitario responsable de su 
asistencia sanitaria. Se incluye la designación de 
un representante, su decisión ante la donación 
de órganos y los valores vitales que sustentan 
sus decisiones y preferencias(14). Para que el 
documento sea válido se exige, además de la 
capacidad del autor, que conste por escrito con 
firma, fecha y lugar. Además, es recomendable 
que se inscriba en el registro de voluntades 
anticipadas que se regula por decreto(14,17).
La regulación del consentimiento informado 
y las voluntades anticipadas tiene sus preceden-
tes en Estados Unidos en 1991, cuando una nor-
ma federal, la Patient Self-Determination Act, 
convirtió en obligatorio para los médicos pre-
guntar a toda persona enferma que ingresa en 
un hospital si dispone o no de voluntades an-
ticipadas, así como ofrecerle la oportunidad de 
redactarlas. Un estudio publicado años después 
detectó que únicamente el 12% de los pacientes 
habían comentado con su médico la existencia 
de directivas anticipadas(18).  
El objetivo del presente estudio fue identifi-
car la existencia de registros en las HC que se-
ñalaran una correcta actuación paliativa en pa-
cientes terminales y sus familias, al igual que 
estudiar su relación con variables sociodemo-
gráficas y clínicas. Se midió la aplicación del 
tratamiento de sedación terminal, la informa-
ción dada, el registro de voluntades anticipa-
das, y la codificación de la situación terminal 
por parte de los/as facultativos/as en las HC con 
los términos LET, No-RCP o el código Z.51.5
SUJETOS Y MÉTODOS
Se realizó un estudio descriptivo transver-
sal, de carácter retrospectivo, con pacientes 
ingresados en un hospital de tercer nivel de 
Zaragoza, entre enero y diciembre de 2017, que 
fallecieron con criterios de enfermedad termi-
nal y que recibieron transfusión de sangre. 
La selección de los sujetos se realizó a través 
del conjunto mínimo básico de datos (CMBD). 
Se incluyeron personas mayores de 18 años in-
gresadas en 2017 en el hospital, que murieron 
habiendo recibido durante su ingreso transfusión 
de algún tipo de hemoderivados. Se excluyeron 
los pacientes ingresados/as en urgencias, obste-
tricia y UCI (unidad de cuidados intensivos). Se 
seleccionaron pacientes que habían sido trans-
fundidos durante su último ingreso antes de fa-
llecer dado que, en muchas ocasiones, las trans-
fusiones se aplican en pacientes terminales para 
aminorar los síntomas con mal pronóstico, más 
en aún en pacientes oncológicos/as cuyo diag-
nóstico y/o tratamientos les lleva al desarro-
llo de anemia en un 68-77% de los casos(12,13). 
Utilizamos la base de datos de las transfusiones 
realizadas en pacientes ingresados para acotar la 
búsqueda, dada las dificultades descritas de cla-
sificación de los/as pacientes terminales. A partir 
de esta base, se revisaron las historias clínicas 
electrónicas y las notas clínicas o el evolutivo re-
dactado por el personal de enfermería en el pro-
grama Gacela Care®, para determinar si eran o 
no pacientes con enfermedad terminal.
El número final de pacientes de este estudio 
fueron 140, tras haber rechazado a nueve pa-
cientes, dado que en tres no existían registros 
de haber sido transfundidos ni en la evolución 
de enfermería ni en la HC. Cinco pacientes no 
se consideraron enfermos terminales y a un pa-
ciente no se le llegó a transfundir porque falle-
ció antes de comenzar la transfusión. 
Se estudiaron variables sociodemográficas 
como el sexo, edad, persona principal de apoyo, 
procedencia y convivencia, identificando 
si la persona procedía de entorno urbano 
(Zaragoza capital) o rural, si vivía en domicilio 
o residencias, si no se había registrado o se 
desconocía. 
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La persona principal de apoyo fue el agen-
te principal de cuidados de los/as pacientes de 
nuestro estudio, identificada en las notas clíni-
cas de enfermería. Se diferenció por sexo y si 
era una sola persona encargada del cuidado o 
eran más. Se codificó en función de si era fa-
miliar (cónyuge, hermano/a, hijo/s/a/as, prima, 
nuera), familia sin especificar) o no. 
Para identificar la correcta actuación paliati-
va en los registros de las HC, se recopiló la in-
formación acerca de la aplicación de sedación 
terminal (sí/no), información dada a pacientes 
y familiares (sí/no), la existencia de registro de 
voluntades anticipadas (sí/no), y la codificación 
de la enfermedad terminal con términos como 
LET, No-RCP o código Z.51.5 (sí/no). 
Las variables clínicas de los/as pacientes fue-
ron: patología, unidad de ingreso, síntomas y 
supervivencia tras la última transfusión. 
El análisis estadístico se realizó con el pro-
grama SPSS versión 22. 
Con todo ello, se realizó un estudio descrip-
tivo con frecuencias y porcentajes de todas las 
variables de estudio. Para estudiar la relación 
entre las variables y los registros que demos-
traban la existencia de esfuerzo paliativo con 
componentes éticos registrado, se realizó un 
análisis no ajustado aplicando la prueba de X2 
y test exacto de Fisher en función del tamaño 
de los grupos, calculando un intervalo de con-
fianza al 95% para cada tipo de variable y exi-
giendo un nivel de significación estadística de 
p<0,05. Se llevó a cabo un análisis ajustado te-
niendo en cuenta los factores asociados estu-
diados en el análisis bivariado, para evaluar así 
las posibles confusiones entre ellos. Se inclu-
yeron las variables que en el análisis no ajusta-
do habían demostrado un valor de significación 
p≤0,2 con la variable principal. Como estima-
dor se eligió la odds ratio (OR) con su intervalo 
de confianza del 95%. 
La investigación fue aprobada por el comité 
de ética de la investigación de la Comunidad 
Autónoma de Aragón (CEICA) y por la direc-
ción del hospital en el que se realizó el estudio. 
RESULTADOS
En la tabla 1 se puede observar que participa-
ron en el estudio un total de 140 personas con 
una edad media de 78,51 años (Desviación es-
tándar -DS-=13,5), de los que 76 eran hombres 
(54,3%) y 64 eran mujeres (45,7%). 
La familia fue el principal agente de cui-
dados en 99 pacientes, que representaron al 
70,7% de la población de estudio. En 37 casos 
(26,4%) no se registró si tenían o no cuidador/a. 
Diferenciando por sexo, en 70 pacientes (50%) 
no se recogió o fue de manera genérica, como 
por ejemplo “servicios sociales”, “tutor de resi-
dencia” o “familia”. En los que sí se detalló el 
sexo y la relación que unía al agente de cuida-
dos con el/la paciente, obtuvimos que los cuida-
dos fueron otorgados en 47 casos (33,6%) por 
mujeres, frente a 23 casos (16,4%) donde fue-
ron los hombres. 
Los/as pacientes provenían de entorno ru-
ral y de ciudad casi en la misma proporción. 
71 (50,7%) tenían su domicilio en Zaragoza ca-
pital y 69 (49,3%) vivían en pueblos que for-
man el sector III de salud de la provincia de 
Zaragoza. 
59 pacientes (42,1%) vivían en su domici-
lio antes del ingreso y en otros 59 (42,1%) no 
se recogió en la HC su lugar de residencia. En 
cuatro pacientes (2,9%) se desconocía dónde 
vivían y 18 (12,9%) estaban institucionaliza-
dos en residencias. La gran mayoría de pacien-
tes de este estudio murieron durante el ingreso 
(113; 80,7%), 26 (18,6%) fueron dados de alta 
a su domicilio, falleciendo allí, y un paciente 
(0,7%) fue dado de alta a una residencia, don-
de falleció. 
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Variables Frecuencia (%)
Edad


















NO FAMILIA 4 (2,8%)
PERSONA 
SOLA 4 (2,8%)




















































Ca pulmón 11 (7,9%)
Ca digestivo 6 (4,3%)
Ca próstata 5 (3,6%)




















Características sociodemográficas y clínicas.
Estela Hernández-Bello et al
6 Rev Esp Salud Pública. 2020; 94: 5 de mayo e202005030
Se registraron 13 unidades diferentes de in-
greso dentro del hospital, destacando medici-
na interna (35,7%), oncología (22,1%) y he-
matología (15%).
Los/as pacientes de este estudio tuvieron una 
media de dos ingresos durante el año 2017, con 
un rango entre uno y diez ingresos, aunque lo 
habitual fue que ingresaran una única vez. 
Todos/as los/as pacientes fueron transfundi-
dos/as durante su ingreso y la media, en días, de 
supervivencia desde la última transfusión hasta 
el fallecimiento fue de 20,53 días, con un ran-
go de 0-270 días, aunque lo más repetido fue 
la muerte al día siguiente, a los tres y a los dos 
días tras la transfusión. 
Se identificaron 49 patologías diferentes. El 
31,4% eran pacientes oncológicos/as, presen-
tando metástasis el 23,6%. El 15% de los/as 
pacientes tenían neoplasias y otras afecciones 
hematológicas. El resto de patologías corres-
pondieron al 18,5% restante de pacientes.
Se recogieron un total de 34 signos y sín-
tomas descritos en las notas clínicas de enfer-
mería, predominando la disnea en 67 pacientes 
(47,9%), el dolor en 51 (36,4%), y la fatiga en 
44 (31,4%) (tabla 1).
Componentes éticos en los esfuerzos paliativos 
registrados en las HC. Del total de pacientes 
del estudio, 50 (35,7%) fueron sedados, 
pasando una media de 0,68 días en tal estado 
(aproximadamente 16 horas) desde el inicio 
de la sedación hasta la defunción. Si bien, lo 
habitual fue que fallecieran al día siguiente 
en que fueron sedados/as, encontramos que 
el tiempo máximo que pasaron dos pacientes 
sedados fueron 11 días. 
En la gran mayoría de casos (111; 79,3%), 
las personas no fueron informadas o no se 
recogió este hecho. De estos, la información 
fue comunicada a los familiares en 16 casos 
(11,4%) y a un solo tutor (0,7%). En tres casos 
(2,1%) no se pudo informar a los/as pacientes 
debido a su deterioro cognitivo. En el resto de 
casos (91 pacientes, 65%), no se recogió qué 
información conocía el paciente. 
En cuanto a los términos LET y No-RCP, 
este segundo fue más habitual, ya que se regis-
tró en 87 casos (62,1%), frente a la indicación 
LET que se realizó en 79 (56,4%). Tampoco se 
registró en ninguno de los pacientes del estudio 
el código Z.51.5. Ningún paciente tenía regis-
trado el documento de voluntades anticipadas.
Relación entre variables socio-demográficas y 
clínicas y el registro de la actuación paliativa. 
En la tabla 2 se pueden observar las relaciones 
que encontramos entre la edad, la patología y 
la procedencia de los/as pacientes con el re-
gistro en sus HC por parte de los profesiona-
les, de la información ofrecida, del registro de 
LET, del de NO-RCP y del de la sedación. No 
se encontraron diferencias estadísticamente 
significativas con el sexo aunque, en general, 
en el caso de los hombres existía mayor re-
gistro de todas estas intervenciones. En cuanto 
a los síntomas, encontramos relaciones entre 
el sangrado, el estreñimiento y la proceden-
cia con la información dada a los/as pacientes, 
entre el padecer disnea, fatiga y labilidad con 
no proceder a maniobras de resucitación car-
diopulmonar, y entre los síntomas de oliguria, 
disnea y fiebre con la sedación. No se halló 
ninguna relación entre la codificación LET y 
los síntomas. 
Ningún paciente mayor de 90 años fue in-
formado. También fueron a los que menos se 
les consideró LET (5,7%), No-RCP (9,2%) y 
sedación (2,8%). Las personas procedentes del 
ámbito rural fueron aquellas a las que menos 
información se les facilitó (6,4%; p=0,037). 
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Tabla 2





















































































































































































































































































(a) (1) 7 (5%) 0,011





















(a) Test exacto de Fisher; (b) Limitación del esfuerzo terapéutico; (c) No reanimación cardiopulmonar.
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Los/as pacientes con patología general tuvieron 
más indicación de LET (25%; p=0,033).  
En la tabla 3 se muestran los resultados del 
estudio de análisis multivariante, observándose 
que las personas entre 71 y 80 años tenían 1,067 
veces mayor probabilidad de ser consideradas 
LET con respecto de las mayores de 81 años, 
destacando además que las personas menores de 
70 años presentaban una OR de 0,51 (IC 95%: 
0,18-1,47). Tener hasta 70 años disminuía la pro-
babilidad de recibir información (OR: 0,07; IC 
95%: 0,01-0,39). Las personas de este grupo de 
edad recibieron menor sedación (OR: 0,36; IC 
95%: 0,14-0,89) con respecto a las mayores.  
Las personas con patología general reci-
bieron 4,5 veces más información (IC 95%; 
0,68-29,52), mientras que los/as pacientes on-
cológicos/as tuvieron 1,56 veces (0,40-6,01) 
Tabla 3
Registro de actuación paliativa y variables socio-demográficas y clínicas.  



















Hombre 1 1 1 1
Edad


























Hematológica 1 1 1 1
Población 
procedencia
Urbano 0,20 (0,05-0,70)(a) - - -
Rural 1 - - -





Fatiga  - - 2,77 (1,16-6,62)(a)
2,59 
(1,06-6,33)(a)
Dolor 1,42 (0,40-4,95)  - - - 
Fiebre 0,93 (0,25-3,34)  - - -
Inquietud 0,51 (0,13-1,91)  - - - 
Agitación 7,68 (0,82-71,37)  - - 
- 
Estreñimiento 0,30 (0,05-1,54)  - - - 
Depresión - 6,31 (0,63-62,77)  - - 
Oliguria/oligoanuria/anuria - -  - 0,28 (0,06-1,15)
(a) Significación estadística: p<0,05.
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mayor probabilidad de ser considerados LET 
y 5,46 veces (0,91-32,47) de ser No RCP, en 
comparación con los hematológicos.
La población de procedencia también es-
tuvo en relación con la información dada a 
los/as pacientes, de tal manera que aquellos/
as que procedieron de ciudad tuvieron menor 
probabilidad de ser informados con respecto 
de las personas que procedían del entorno ru-
ral (OR: 0,20; IC 95%: 0,05-0,70).
Presentar disnea redujo la probabilidad de 
ser considerado LET, No RCP y de recibir se-
dación. Sin embargo, la fatiga aumentó 2,7 ve-
ces (1,16-6,62) la probabilidad de ser conside-
rado No RCP y 2,6 veces la de recibir sedación 
(1,06-6,33). 
Las personas que presentaron dolor y las 
que presentaron agitación fueron 1,4 y 7,6 ve-
ces, respectivamente, informadas tanto ellas 
mismas como sus familiares. Las personas con 
depresión tuvieron un riesgo 6,2 veces mayor 
de ser consideradas LET. 
DISCUSIÓN
En el presente trabajo se estudia la 
existencia de registros de términos éticos 
y actuaciones paliativas en las HC de una 
población de pacientes con enfermedad 
terminal. Los/as pacientes de este estudio son 
hombres y mujeres con edad media-avanzada 
y enfermedad terminal, onco-hematológica 
o no, que fallecieron tras tener un ingreso 
mínimo durante el año 2017 en un hospital 
de Zaragoza. Proceden en similar proporción 
de entorno rural y urbano y, principalmente, 
antes del ingreso en el que fallecieron, viven 
en su domicilio. La gran mayoría cuentan con 
un agente de cuidados, que suelen ser mujeres, 
familiares del/la paciente, especialmente la 
pareja sentimental y/o la hija o hijas. 
Las características de nuestra población se 
asemejan a las de otros estudios en cuanto a 
edad y sexo(4,19,20). No obstante, llama la aten-
ción que, aunque por poca diferencia, hay más 
hombres que mujeres, cuando en 2016 el INE 
destacó que la vejez era femenina, existiendo 
un 32,9% más de mujeres que de hombres ma-
yores de 65 años(19). La edad media en nuestro 
estudio es ligeramente superior a los resulta-
dos obtenidos en un estudio anterior en pa-
cientes de un programa de CP en Aragón, don-
de se obtuvo una media de edad de 67,42 años, 
pero es inferior a la obtenida por de la Rica et 
al en 2017, que fue de 82,8 años, y también 
conseguida en el mismo hospital, en pacientes 
crónicos terminales ingresados únicamente en 
el servicio de medicina interna(4,20). 
Las mujeres son las principales cuidado-
ras de los pacientes crónicos y terminales en 
nuestra sociedad, como también demuestran 
nuestros resultados(3,4,19,20,21). Siempre que las 
circunstancias lo permiten, la familia cuida 
de los pacientes terminales y, principalmen-
te, corre a cargo de la pareja sentimental y la 
hija(3,4,19,20,21). Estas mujeres ayudan en las acti-
vidades de la vida diaria, proporcionan apoyo 
emocional y físico, sin que su trabajo sea re-
munerado, y, con mayor probabilidad, acaban 
presentando problemas físicos, emocionales y 
alteraciones del sueño(3,22). Aún con estas evi-
dencias, encontramos en nuestro estudio una 
gran cantidad de pacientes de los que se des-
conocía si tenían o no cuidador/a, lo que pone 
de manifiesto la necesidad de mejorar dichos 
registros para poder identificar a estas perso-
nas cuidadoras, visibilizar las diferentes situa-
ciones y poner en marcha intervenciones más 
adaptadas a cada caso. 
Según datos de la Organización Mundial de 
la Salud, entre el 2% y el 5% de las personas 
mayores de 65 años viven en residencias para 
ancianos y enfermos crónicos(23). En nuestro 
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estudio encontramos que fueron bastantes 
más los pacientes institucionalizados, pero 
prevaleciendo aquellos/as que vivían en su 
domicilio. Sin embargo, en un estudio más 
reciente realizado en España y Buenos Aires 
se encontró que el doble de los/as pacientes 
de su muestra, respecto a la nuestra, estaban 
institucionalizados/as(24). 
En nuestro estudio predominan las patolo-
gías no onco-hematológicas, correspondiendo 
a la mayoría de pacientes, a diferencia del estu-
dio realizado en población aragonesa pertene-
ciente a un programa de CP domiciliarios en el 
que la patología más predominante fue el cán-
cer de colon(20). Sin embargo, en el estudio rea-
lizado posteriormente en pacientes paliativos 
ingresados exclusivamente en el servicio de 
medicina interna en nuestro hospital encontra-
ron que, también, la enfermedad más frecuente 
fue la insuficiencia cardíaca(4). 
Un estudio realizado en hospitales suecos 
encontró que en los servicios de oncología y ci-
rugía existían tasas más altas de CP que en me-
dicina interna, y las patologías oncológicas más 
frecuentes fueron cáncer de próstata, colorrec-
tal y pulmón(25). Aunque con otro orden, dentro 
de los participantes con patología oncológica, 
también estas neoplasias son las más frecuentes 
en nuestro estudio.
El 35,7% de nuestros/as pacientes son se-
dados, cuando se estima que el 20-25% de los 
pacientes ingresados por enfermedad terminal 
precisan sedación como única medida de con-
trol de la agonía(7), y hay otros estudios que ele-
van este dato hasta el 57,4%(24). La sedación 
cuenta con el principio del doble efecto ya que, 
si bien no produce deliberadamente la muerte, 
la supervivencia media desde el momento en 
que se inicia la sedación oscila entre uno y cua-
tro días(7), y en nuestros pacientes, cuando se 
registra, es de 16 horas. 
Los síntomas en pacientes oncológicos du-
rante el final de su vida requieren atención in-
tegral. En el estudio que se realizó en Suecia 
encontraron en sus pacientes 23 síntomas dife-
rentes, once menos que en el presente estudio, 
también recogidos por el personal de enferme-
ría. En los/as pacientes suecos/as predominaron 
el dolor y el deterioro(25). Los/as pacientes con 
neoplasias malignas hematológicas suelen ser 
menos estudiados, probablemente por la gran 
multitud de entidades patológicas que abarca la 
hematología. En un estudio realizado con adul-
tos diagnosticados de leucemia mieloide agu-
da se encontró que los síntomas más informa-
dos en el último mes de vida fueron la fatiga, 
el deterioro físico y la ansiedad(26). Aunque en 
diferentes proporciones, y teniendo en cuenta 
que nuestros pacientes forman un conjunto más 
heterogéneo, también se encuentran disnea, do-
lor y fatiga entre los más comunes y referidos, 
tanto por el paciente y la familia como obser-
vados por el personal de enfermería. Llama la 
atención que los signos y síntomas que más pa-
decieron los/as pacientes son los que se pueden 
demostrar físicamente, como la disnea, el dolor, 
la fatiga, inquietud, fiebre, agitación, náuseas. 
Otros, como la depresión, el prurito o alucina-
ciones, entre otros, son signos y síntomas que 
tienen que ser informados por el/la paciente, y 
no se recogen con tanta frecuencia.
Cardona-Morrell M et al señalan que la ma-
yoría de pacientes considerados ya terminales 
fueron reanimados al entrar en parada cardíaca, 
y que a un tercio de los pacientes terminales 
se les realizan pruebas que no van a derivar en 
ningún beneficio(27).
El hecho de que en la mayoría de casos del 
presente estudio no se recoja si los/as pacientes 
fueron informados se considera un dato alar-
mante, ya que solo se documentan tres casos 
de deterioro cognitivo. En un estudio encontra-
mos cifras similares, ya que fueron muy pocos 
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los/as pacientes terminales que conocían su 
pronóstico y situación(24). 
Nuestros resultados son muy poco esperan-
zadores de los datos que se deberían haber ob-
tenido respecto a las expectativas iniciales, si 
realmente se tuviera en cuenta lo promulga-
do en la ley 41/2002 en referencia a la infor-
mación dada al paciente(15), porque aunque la 
ley de autonomía del paciente se promulga en 
España en 2002, estudios internacionales ya 
daban importancia con anterioridad al dere-
cho a la información del paciente. Un estudio 
de 1962 encontró que el 80% de las personas 
en fase terminal preferían ser informadas con 
veracidad de su estado físico y del pronósti-
co de su enfermedad(28). Más recientemente, en 
2003, Nicoletti et al encontraron que solo el 
21% fueron informados de su diagnóstico por 
el médico. Y en 2010, Nakamura et al refleja-
ron que al 53% de los pacientes se les había 
informado de su situación. En 2013 se reali-
zó en Francia un estudio a nivel nacional con 
una cohorte de seguimiento de la mortalidad 
en hospitalización, incluyendo a todos los pa-
cientes hospitalizados mayores de 20 años que 
murieron de enfermedades malignas hemato-
lógicas. De ellos, el 53,1% fallecieron sin ser 
informados/as de su estado paliativo(29,30,31). 
En el estudio SUPPORT, publicado en 1995, 
se recogió que la población terminal estadou-
nidense prefería que la familia y no el médi-
co tomara las decisiones al final de la vida, y 
aquellos/as que no tenían familia preferían de-
legar la toma de decisiones en el personal sa-
nitario(18). Otros estudios realizados en España 
obtuvieron datos muy positivos en cuanto al 
conocimiento que tenían los/as pacientes de su 
diagnóstico y pronóstico de enfermedad(20,21).
Es conocido que la mayoría de pacientes que 
ingresan en un hospital general y requieren CP 
no son identificados como LET, y ni siquiera 
figura en el informe de alta(11). Gallais Sérézal 
et al señalan que, a pesar de que la mayoría de 
los pacientes de su estudio tenían necesidades 
de CP, uno de cada cuatro pacientes falleció sin 
que estas fueran identificadas(32). En un estudio 
reciente realizado en diferentes servicios de 
medicina interna en España se observó también 
dicha falta de registro, tanto de la condición de 
enfermos/as terminales como de las órdenes 
de no reanimar(24). El citado estudio SUPPORT 
detectó que la mayoría de los pacientes no 
comentaban con sus médicos la posibilidad 
de no reanimar llegado el momento(18). 
Beaussant Y et al. obtuvieron que únicamente 
el 14,8% de sus pacientes terminales tenían 
identificado el estado paliativo un mes antes 
del fallecimiento(31). 
Al igual que lo recogido por De la Rica et 
al (2017), en ninguno de nuestros/as pacientes 
encontramos que tuvieran firmadas y registra-
das las voluntades anticipadas(4). 
Coincidiendo con nuestro estudio, Diez 
Manglano et al encontraron relación entre la 
patología y el conocimiento de la enfermedad, 
siendo mayores conocedores/as de su pronós-
tico los/as pacientes oncológicos/as, lo que 
los autores atribuyen a una mayor dificultad 
para establecer pronósticos en enfermedades 
crónicas no oncológicas(24). En otro estudio 
realizado en España encontraron también re-
lación entre la información dada y la edad, in-
formando más a los/as pacientes de edad más 
joven(33). 
Podemos concluir que los esfuerzos por em-
poderar al/la paciente en la toma de decisiones 
y en el manejo de la información de su diag-
nóstico, pronóstico y tratamiento, son todavía 
escasos. Aunque son muchos/as los/as pacien-
tes que reciben sedación terminal, tratamiento 
claramente paliativo, se recogen cifras bajas 
de información dada al paciente, base para la 
toma de decisiones. Esto contrasta con una ac-
tuación claramente paliativa como es la seda-
ción o el registro de voluntades anticipadas y 
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de definición de la situación clínica, con los 
términos LET, No-RCP o el código Z.51.5. 
Existe relación entre la información dada a 
los/as pacientes y su edad, patología y proce-
dencia. Se registra información al paciente o 
familia cuando se trata de patología general, 
así como cuando el paciente presenta dolor y 
agitación.  Las personas menores de 70 tienen 
menos probabilidades de recibir información. 
Tener una patología general aumenta 4,5 ve-
ces la posibilidad de recibir más información, y 
presentar dolor y agitación supone conocer 1,4 
y 7,6 veces, respectivamente, más información. 
También existe relación entre la denomina-
ción LET en la HC y el tipo de patología diag-
nosticada al paciente, registrándose LET 1,06 
veces más cuando los pacientes tienen entre 71 
y 80 años. Si tienen una patología oncológica se 
registra 1,56 veces más, y si padecen depresión 
hasta 6,2 veces más. 
En cuanto a los signos y síntomas, la infor-
mación dada está relacionada con el sangrado y 
estreñimiento. No ser candidato/a a maniobras 
de RCP está vinculado con padecer disnea, fati-
ga y labilidad, registrándose No RCP 5,460 ve-
ces más cuando tienen patología oncológica, y 
2,77 veces más si presentan fatiga. La sedación 
se ve relacionada con los síntomas de oliguria, 
disnea, y fiebre, y se aplica 2,6 veces más cuan-
do los pacientes presentan fatiga. 
Es necesario aumentar el registro para obtener 
información suficiente al objeto de poder 
identificar situaciones y analizar las causas 
observadas en este estudio. Entre ellas, cabría 
preguntarse por qué los pacientes con patología 
general son más informados sobre su situación 
y, sin embargo, son los/as pacientes oncológicos/
as y hematológicos/as quienes reciben mejor 
actuación paliativa. También nos cuestionamos 
por qué existen diferencias en la actuación 
paliativa según la sintomatología presentada por 
las/los pacientes, puesto que la fatiga se relaciona 
con ser considerado no RCP o con la sedación 
terminal, no así con otros síntomas igualmente 
comunes en pacientes terminales, como pueden 
ser el dolor, la agitación o la depresión. 
Este estudio tiene una serie de limitaciones a 
considerar en futuras investigaciones. La princi-
pal es el hecho de que se trate de un estudio re-
trospectivo. La información recogida de las HC, 
como se destaca en el texto principal, en ocasio-
nes es escasa o incompleta, tanto por parte de 
medicina (falta de codificación y de registro de 
algunas características principales) como de en-
fermería en el evolutivo del programa Gacela® 
donde, sobre todo, detectamos falta de registro 
de cuestiones que requieren una comunicación 
más íntima o personal con los/las pacientes. 
Todas estas limitaciones conllevan la dificul-
tad de generalizar los resultados de este estudio, 
además de ser una investigación realizada en un 
único centro, con pacientes que presentan una 
importante heterogeneidad en sus característi-
cas clínicas. No obstante, nuestro estudio aporta 
información que sitúa a los profesionales en el 
debate sobre cómo manejar correctamente a las 
personas con enfermedad terminal. 
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